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RESUMO

Introducdo: CRIANES séo aqueles que necessitam de cuidados de salde especificos devido a
complicagdes perinatais, disfungdes congénitas ou condi¢des adquiridas. Quando estdo em casa,
seus familiares passam a ser 0s principais responsaveis pelos seus cuidados e assisténcia, de modo
que haja necessidade de reestruturar os papeéis de cada um de seus membros, sobrecarregando 0s
cuidadores principais e deixando a deriva outros que também dependem de cuidados, como 0s
irmdos saudaveis. Objetivo: Conhecer as experiéncias vivenciadas pelos irm&os saudaveis de
criancas/adolescentes com necessidades especiais de saude, na perspectiva destes irméos. Método:
Estudo observacional descritivo, com andlise qualitativa dos dados. A coleta de dados ocorreu por
meio de presenciais e/ou virtuais, utilizando a técnica “desenhar-e-relatar”, onde as
criancas/adolescentes desenharam como enxergavam sua familia, e respondiam as perguntas
norteadoras. ConsideracBes Eticas: O estudo foi submetido e aprovado Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos, vinculado a instituicdo de ensino em questdo sob protocolo
48879721.4.0000.5116. Resultados: Foram entrevistados 10 irmaos, com idades entre 9 e 17 anos,
e os resultados foram organizados em trés categorias: (i) Quem é a minha familia pra mim; nesta
categoria, analisamos quem era o entrevistado, 0s membros e as funcdes de cada um dentro de casa,
além das relagdes e conflitos familiares; (ii) Quem € meu irmdo na minha familia; nesta segunda
categoria, observamos toda a trajetoria da CRIANES, desde o nascimento, diagnostico,
reorganizacdo familiar e como é a relacdo dos pais com o irmdo apds o diagndéstico da crianca
especial; e (iii) Quem é meu irmdo em minha vida, nesta Gltima parte, analisamos as relacdes e
conflitos entre irmaos, as responsabilidades que o irmdo assume, além dos sentimentos que cercam
a cumplicidade da CRIANES com o irmdo saudavel. Consideracdes finais: Através das trés
categorias estabelecidas, podemos perceber a estrutura familiar reorganizada, além das relacGes e
conflitos que cercam esta familia, principalmente a relacdo pais e irmao com desenvolvimento
tipico, no qual hd um grande n6 critico. Podemos perceber também, que a enfermagem deve
promover igualdade no acolhimento da familia de uma CRIANES, assistindo-a de maneira
multiprofissional, estabelecendo vinculos e tendo um olhar singular aos irmdos com
desenvolvimento tipico, que também estdo em processo de crescimento e desenvolvimento, o que
os tornam vulneraveis, principalmente ap6s o diagnostico e enfrentamento da condicéo clinica do
irmdo especial pela familia.

Palavras-chaves: CRIANES; irmaos; experiéncias.



ABSTRACT

Introduction: CSHCN are those who need specific health care due to perinatal complications,
congenital disorders or acquired conditions. When they are at home, their family members become
the main responsible for their care and assistance, so that there is a need to restructure the roles of
each of its members, overloading the main caregivers and leaving others who also depend on care
adrift, like the healthy brothers. Objective: To know the experiences lived by the healthy siblings
of children/adolescents with special health needs, from the perspective of these siblings. Method:
Descriptive observational study, with qualitative data analysis. Data collection took place through
face-to-face and/or virtual sessions, using the ‘“draw-and-report” technique, where the
children/adolescents drew how they saw their family, and answered the guiding questions. Ethical
Considerations: The study was submitted and approved by the Ethics Committee for Research with
Human Beings, linked to the teaching institution in question under protocol
48879721.4.0000.5116. Results: 10 brothers, aged between 9 and 17 years old, were interviewed,
and the results were organized into three categories: (i) Who is my family to me; in this category,
we analyzed who the interviewee was, the members and functions of each one inside the house, in
addition to family relationships and conflicts; (ii) Who is my brother in my family; in this second
category, we observe the entire trajectory of the CRIANES, from birth, diagnosis, family
reorganization and how the relationship between the parents and the brother is after the diagnosis
of the special child; and (iii) Who is my brother in my life, in this last part, we analyze the
relationships and conflicts between brothers, the responsibilities that the brother assumes, in
addition to the feelings that surround the CRIANES' complicity with the healthy brother. Final
considerations: Through the three categories established, we can perceive the reorganized family
structure, in addition to the relationships and conflicts that surround this family, mainly the
relationship between parents and a brother with typical development, in which there is a great
critical knot. We can also see that nursing should promote equality in welcoming the family of a
CSHCN, assisting them in a multidisciplinary way, establishing bonds and having a unique look at
siblings with typical development, who are also in the process of growth and development, which
make them vulnerable, especially after the diagnosis and confrontation of the clinical condition of
the special brother by the family.

Keywords: CRIANES; brothers; experiences.
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1 INTRODUCAO

Criancas e adolescentes com necessidades especiais de satde (CRIANES) sdo aqueles que
necessitam de cuidados de saude especificos devido a complicacbes perinatais, disfuncées
congénitas ou condi¢des adquiridas. Nos ultimos tempos ocorreu uma significativa reducdo na taxa
de mortalidade infantil em decorréncia dos avan¢os tecnoldgicos, aumentado consequentemente a
expectativa de vida e as taxas de desospitalizacdo dessa clientela (MENDES, 2018).

De acordo com Nogueira Reis et al (2017), quando essas criancas e adolescentes recebem
alta hospitalar e védo para casa, seus familiares passam a ser 0s principais responsaveis pelos seus
cuidados e assisténcia, precisando desempenhar fungdes complexas e com isso, necessitam ajustar
adinamica familiar as novas demandas, de modo que haja necessidade de reestruturar e reorganizar
0s papéis de cada um de seus membros.

Desta maneira, 0s pais passam a desempenhar grandes fungdes, o que os sobrecarregam
dentro de casa, podendo gerar consequéncias no trabalho, com isso, passam a diminuir a carga
horaria, o que interfere no rendimento, e muitas vezes podendo evoluir para demissdes e
desemprego. E importante ressaltar também, que os pais de CRIANES est3o sujeitos a altos indices
de separacdo e divorcio, devido aos diversos fatores estressores que cercam esse grupo familiar
(GRAAF et al., 2022).

E importante destacar, segundo Vasconcellos e suas amigas (2022), que a mae passa a ser
a principal cuidadora da CRIANES, desta forma muitas vezes sai do emprego, fazendo com que o
pai assume o papel de unico provedor, ambos ficam sobrecarregados, o que pode gerar grandes
frustracOes, incertezas e medos perante ao diagndstico, relacionamento com os outros filhos e 0s
problemas financeiros que os cercam.

Neste processo de adaptacéo, o principal alvo de atencdo passa a ser a CRIANES, fazendo
de sua salde e seguranca a prioridade. Tais repercussGes acabam por alterar significativamente o
funcionamento familiar, assoberbando aqueles que assumem o papel de cuidadores principais, que
sdo na maioria das vezes os pais, e deixando a deriva aqueles que também dependem de cuidados,
como por exemplo, os irmdos com desenvolvimento tipico (NOGUEIRA REIS et al., 2017).

Nesta premissa, observa-se que o irmado saudavel, se sente participante do cuidado com a
CRIANES, e passa a ajudar os pais tanto nos afazeres domésticos, quanto aos cuidados com o
irmdo especial, desenvolvendo papéis antes desempenhados pelos genitores, passando a ter

responsabilidades e obrigacdes. Diante disso, é gerada uma preocupacao diretamente relacionada
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ao irmdo cuidador, pois, esta alta demanda de cuidados, pode gerar sofrimento e angustia, e
principalmente isolar esta crianga das relagdes sociais (HAVILL; FLEMING; KNAFL, 2019).

Acredita-se, que as experiéncias de ter uma crianga/adolescente com necessidades especiais
de saude dentro de casa, gerem dificuldades para a compreenséo de todo o grupo familiar, e 0 irméo
com desenvolvimento tipico, envolvido nos cuidados com o irméo especial podera desenvolver um
amadurecimento precoce, e neste momento percebe-se que este filho ndo possui abertura com a
familia para expor seus sentimentos (FREITAG et al., 2021).

De acordo com Mokoena (2022), € importante conhecer as experiéncias destes irmaos, para
compreender a sobrecarga psicoldgica, que pode resultar em ciclos de luta emocional e sentimentos
conflitantes em relacdo ao irmdo especial. Pois, além dos cuidados prestados ao irmdo especial,
este cuidado pode estar acompanhado de um desejo de cura e melhora do irmao, visto que muitas
vezes 0s irmaos saudaveis manifestam sentimentos de compaixdo, e almejam que o irmao fique
saudavel, desta forma, é reconhecivel a preocupacéo da crianga com desenvolvimento, para com a
CRIANES (FREITAG et al., 2021).

Esta tendéncia de olhar paraa CRIANES como Unico e principal alvo da assisténcia também
ocorre nas instituicbes de saude, de modo que os profissionais de saude deixam de prestar um
cuidado integral e acabem por ndo perceberem as necessidades dos outros membros familiares.
(OKIDO et al., 2018).

Nesse interim, se torna necessario abordar também, o acesso fragilizado destas familias aos
servicos de saude mental, a precaria atencdo ofertada aos pais, e principalmente a inexisténcia desse
tipo de servico na vida dos irmaos que convivem com uma crianca/adolescente com necessidades
especiais de satde. E indispensavel acolher de forma integral a familia da CRIANES, ofertando
servigos que minimizem o impacto gerado na vida dos membros familiares, principalmente
daqueles que ainda sdo frageis, e que necessitam de maior suporte para seu crescimento e
desenvolvimento, como é o caso dos irmaos com desenvolvimento tipico (GRAAF et al., 2022).

Assim, se torna fundamental que sejam desenvolvidos estudos que abordem tematicas
relacionadas as CRIANES, norteados pela filosofia do cuidado centrado na familia,
compreendendo as experiéncias e necessidades de cada um de seus membros, inclusive dos irméos
saudaveis. Neste sentido, a presente pesquisa propde a seguinte questdo norteadora: “Como ¢ a

experiéncia de ser irmao de criangas ou adolescentes com necessidades especiais de saude? .


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Havill+N&cauthor_id=31418465
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2 OBJETIVOS
Conhecer a experiéncia de irmdos saudaveis de criangas ou adolescentes com necessidades

especiais de salde, na perspectiva desses irmaos.
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3 JUSTIFICATIVA

A importéncia deste estudo se justificou por diversas vertentes relacionadas as literaturas
que incluem os irméos de criancas/adolescentes com necessidades especiais de sadde. E importante
destacar a importancia de pesquisas realizadas nesta area, pois de acordo com Kirchchoff et al.,
(2020) CRIANES sdo uma populacdo emergente, pois diante a queda dos niveis de mortalidade
perinatal, aumenta-se a sobrevida de criangas com necessidades especiais de salde. Desta forma, é
importante abordar o contexto familiar que essa populacéo se encontra, pesquisando quem é essa
familia e observando diretamente outros membros, como a mae o pai e 0s irmaos saudaveis.

Diante disso, torna-se indispensavel pensar no contexto familiar das CRIANES, nesse
interim, podemos destacar que ha diversas pesquisas relacionadas as maes e aos pais dessa
clientela, como (BORGES; ANDRADE, 2021; SILVA; ALVES, 2021; GAIS SEVERO et al.,
2019; PASSOS DOS SANTOS et al., 2020; VASCONCELLOS et al., 2022; PRECCE et al., 2020;
DIAS et al., 2019; CABRAL; MORAES, 2015; BALDINI et al., 2021; OKIDO et al., 2018).

H& também pesquisas relacionadas aos cuidados prestados pelos servicos de salde as
CRIANES (VIANA et al., 2018; ROSSETO et al., 2019; REZENDE; CABRAL, 2010; NEVES et
al., 2019; MENDES et al., 2018; MARCON et al., 2018; FAVARO et al., 2020; CABRAL et al.,
2020).

Sendo o Brasil, um pais com tanta diversidade e miscigenacdo, e grandes avangos
tecnoldgicos e no ramo da pesquisa, € de suma importancia olhar de forma singular os irméos que
crescem e convivem com criancas/adolescentes especiais. Mas, podemos observar que 0s estudos
relacionados aos irmaos de CRIANES sdo bem escassos nas bases de dados, sendo que as pesquisas
brasileiras encontradas estdo desatualizadas (VIEIRA E FERNANDES 2013; SOARES et al 2009;
PEREIRA E FERNANDES 2010; DELLAZANNA E FREITAS 2010).

Os artigos encontrados nas bases de dados internacionais, revelam estudos relacionados a
patologias especificas, como cancer e transtorno do espectro autista, (YANG et al 2016; TSAI et
al 2018; MOKOENA e KERN 2022; KAATSIZ e OZ 2020; LONG et al 2015; ORSMON e
SELTZER 2007; EMERSON e GIALLO 2014). Desta maneira, ha lacunas no que se diz respeito
as pesquisas que abordam os irmé&os de criangas/adolescentes com necessidades especiais de saude.
Assim, se torna indispensavel, observar e compreender suas experiéncias e necessidades, de forma
que seja compreendido de perto, a vivéncia destes irmdos que convivem com criancas e

adolescentes com necessidades especiais de saude.
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4 REVISAO DE LITERATURA

4.1 Conceito de CRIANES

Segundo Gais Severo et al (2019), com o avanco das tecnologias utilizadas na medicina e
o0 saber cientifico, houve uma redugdo na mortalidade infantil, resultando no prolongamento da
vida das criangas clinicamente frageis e com isso houve um aumento significativo de criangas com
necessidades especiais de saude.

De acordo com Vasconcellos e suas amigas (2022), um estudo nos Estados Unidos no
periodo de 2018 e 2019, mostrou que 18,9% das criancas convivem com alguma necessidade
especial de salde, no Brasil, de acordo com Silva e Alves (2021), 23,8% da populacdo infantil
brasileira, que sdo 3.459.401, é portadora de alguma condicao crbnica de saude. Contudo, este
grande avanco deixou este novo grupo de criancas mais dependentes dos servicos de salde,
denominadas na literatura nacional por CRIANES. Cabral e Moraes (2015) definiram a sigla
CRIANES, que sdo Criancas ou Adolescentes com Necessidades Especiais de Saude.

Esse novo publico apresenta uma condicéo fisica, de desenvolvimento, comportamento,
ou emocional crénica, que necessita de um tipo e uma quantidade de atendimento, pelos servicos
de salde, para além daquela geralmente requerida por outras criangas, 0 que traz a tona o
despreparo tanto dos servicos, quanto dos profissionais de saude (SILVA; ALVES, 2021).

4.2 Cuidado centrado na CRIANES

Por conseguinte, essa populacdo necessita de cuidados especializados em suas casas, 0
que torna necessario um cuidado especial de seu familiar cuidador, para que essas criancas tenham
uma melhor qualidade de vida, tanto fisica e emocional como também social, diz Graaf et al (2022).
Com isso, apos a alta hospitalar, 0s saberes e as praticas que fundamentam os cuidados sdo passados
pelos médicos e enfermeiros para os pais e cuidadores, que sdo aprendidos com o tempo e a
intensidade de convivéncia com a condicdo da crianca, algo que muitas vezes traz grandes desafios.
Desta forma, os cuidados com as CRIANES envolvem cuidados especificos, complexos intensos
e continuos, sendo que os cuidadores fazem um esforgo sobre-humano para suprir as demandas das

criancgas e garanti-las a sobrevida (DIAS et al., 2019).
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4.3 Sobrecarga dos pais e cuidadores

Assim, conforme Reis et al. (2017) a grande e pesada demanda de cuidados a essas criangas,
leva as mées a pararem de trabalhar, o que diminui a renda familiar, depositando no pai o papel de
provedor financeiro da familia, o que diminui a renda familiar. Deste modo, Graaf et al (2022),
apontou que o cuidado das CRIANES acaba se tornando em tempo integral, o que dificulta a vida
social daquela familia, acabando que o cuidador principal passa a viver para seu filho especial.
Neste interim, ha diversas mudancas na dinamica familiar e em sua estrutura, como altos indices
de divorcio, e perca de rendas complementares. Desta forma, € importante destacar a fala de
Silveira e Neves (2017), que diz que no Brasil, as classes mais baixas estdo mais expostas as
doencas e seus agravos, desta forma possuindo menor acesso aos servi¢cos de saude, o que pode
aumentar os riscos de adoecimento, de acordo com estas variaveis econdmicas, as CRIANES sdo
colocadas em um risco maior de vulnerabilidade social.

Deste modo, o dia-a-dia destas familias se torna exaustivo, devido a hospitalizacfes
frequentes, preocupacdes, isolamento social, sobrecarga dos pais, conflitos familiares, diminuicéo
da renda, ansiedade, medo e reestruturacdo da rotina do lar, ainda mais quando estas familias ndo
podem contar com uma rede de apoio, sendo ela de familiares, vizinhos, amigos ou pelos servigos
especializados (MACHADO et al., 2018).

Segundo Marcon e seus colegas (2020), cuidar de familias que tém criangas que necessitam
de cuidados especiais é fundamental para o seu fortalecimento, no enfrentamento das adversidades
provocadas pela situacdo de deficiéncia do filho e para a manutencdo do funcionamento e
interacdes familiares saudaveis. Assim, é fato que ha familias que d&o conta do desafio de ter uma
crianga com necessidades especiais, enquanto outras ttm maior dificuldade e ndo conseguem se
reorganizar. Deste modo, demonstram desesperanca, desdnimo e cansago na jornada com a crianca
e, por vezes, sua estrutura familiar € ameacada e sua capacidade de reagir frente as situacdes de
crise potencialmente desestruturantes encontra-se enfraquecida.

Segundo Baldini e suas amigas (2021), a desarmonia parental € um grande desafio para os
pais principalmente encontrado pelas mées de criangas/adolescentes com necessidades especiais
de salde, se tornando um desafio, pois muitas vezes, a mae que assume todas as responsabilidades
com o filho especial, levando a consultas médicas, fisioterapia, sendo ela a estar presente nas
internacdes hospitalares, e é a mée que fica por conta também dos afazeres domeésticos e cuidados

com os outros filhos, gerando uma alta demanda, e dificilmente consegue dar conta de tudo. Por
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outro lado, é o pai que assume o papel de provedor da casa, e esta divisdo de tarefas traz
dificuldades no relacionamento familiar, estando sempre a familia dividida, o que potencializa
conflitos, e divergéncias quanto a saude do filho especial, gerando negligéncia aos demais

membros da familia.

4.4 Responsabilidade e experiéncias vivenciadas pelos irmaos saudaveis

Segundo Okido e suas amigas (2018), diante do diagnostico, o impacto da nova realidade,
atinge os integrantes da familia, em seus emocionais, seguido da necessidade de criar alternativas
para a adaptacdo funcional familiar, com esta adaptacdo muitos irmédos saudaveis passam a ajudar
nos cuidados da CRIANES. Com isso, muitas vezes espera-se que 0s irméos cuidadores assumam
tarefas complexas como dar banho, dar comida, levar para passear, entre outras, algo que pode
prejudicar a vida social do irmao, pois poderad o impedir de realizar diversas atividades comuns na
sua idade e se relacionar com outras pessoas além de seu grupo familiar. Com tantas
responsabilidades, estes irmdos saudaveis diante todos os desafios e as condi¢cGes materiais de
existéncia se tornam vulneraveis socialmente.

Conforme Pereira, Piccinni e Lopes (2019), estas doencas cronicas influenciam
diretamente no vinculo dos irmdos, como também na relagdo de toda a familia. Deste modo, é
importante destacar que é bem singular o cuidado ofertado pelos prestadores de cuidados as
CRIANES, cujas necessidades especiais de salde sdo superiores as dos irmaos saudaveis, algo que
pode afetar a vida social e a salde destas criancas e adolescentes, pois além dos cuidados aos
irmdos, 0s pais esperam que estes adolescentes realizem tarefas domésticas gerando uma
sobrecarga de atividades, (KOLTERMANN et al., 2021).

O impacto das responsabilidades na vida do irm&o saudavel, ainda ndo sdo bem abordadas,
mas ha relatos tanto de resultados positivos como o amadurecimento, mas também negativos, como
um fardo na vida destas criancas e jovens segundo Kale e Sigirtmag (2020), fator contribuinte para
problemas comportamentais e emocionais. Deste modo, é importante abordar quais sdo as
estrategias de enfrentamento pelos irmdos da condigdo cronica da CRIANES, de acordo com
Deavin et al (2018), esse enfrentamento pode influenciar na relacdo de irmdo-irmdo, pois a
crianga/adolescente com desenvolvimento tipico, pode passar a evitar a criangca especial como

forma de se proteger das particularidades que a condi¢do cronica pode gerar, sendo assim, 0s
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adolescentes sdo 0s mais prejudicados, e 0s que mais tem problemas psicolégicos relacionados aos
conflitos familiares gerados apds o nascimento ou diagnéstico da CRIANES.

Pode-se perceber essa vulnerabilidade atraves de todos os cuidados centrados na
CRIANES, fazendo com o que irmdo com desenvolvimento tipico apresente deficiéncias tanto no
crescimento e desenvolvimento, quanto nas responsabilidades escolares. Assim, € primordial o
cuidado com as familias, mesmo que este seja um desafio continuo nos servicos de salde e também
para os profissionais de salde, pois exige da equipe, atentar-se as interacdes e ao impacto que pode
ser gerado, além de dispor de conhecimento acerca da dindmica, crenca, e formas de adaptacédo da
familia a diferentes situagdes. Desta forma, € importante destacar o cuidado centrado na familia
pois segundo Reis et al. (2017), é importante que haja a criacdo de programas que acompanhem as
familias das CRIANES.

Com isso, podemos destacar que devemos cuidar da familia como um todo, pois todos sdo
afetados diante o estado de salde da crianca especial, com todas as dificuldades e exclusdo social
que sdo acometidos. Desta maneira, conforme é indispensavel que a equipe de enfermagem perceba
a individualidade dos integrantes do nucleo familiar das CRIANES (KOLTERMANN; SILVA,
2021).

Destacando neste estudo, sobre a importancia de pesquisar as experiéncias vividas pelos
irmdos com desenvolvimento tipico sendo irmdos de CRIANES, conhecer o dia a dia, quais sdo
suas preocupacdes e necessidades diante do estado de saude do irmao portador de doenga cronica,
quais as tarefas realizadas com o irmdo doente e observar como esta o desenvolvimento desta

crianca/adolescente que vive diante todas as dificuldades familiares.
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5 METODO
5.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo observacional, descritivo, com analise qualitativa dos dados. O
método qualitativo de andlise dos dados é Gtil quando deseja-se abordar questdes relacionadas as

singularidades proprias do campo e dos participantes da pesquisa (MUY LAER et al. 2014).

5.2 Local de pesquisa

Os participantes foram recrutados por meio dos cadastros registrados no “Mundo
Valentina”, um projeto social de cunho filantropico, que oferece apoio a criangas com necessidades
especiais de salde no municipio de Lavras e regido. O projeto possui cerca de 120 cadastros de
pessoas com necessidades especiais de saude, envolvendo criancas, adolescentes e adultos. O
projeto sem fins lucrativos atua com atividades presenciais e virtuais, onde a coordenadora organiza
acOes educativas e beneficentes nas redes sociais, auxiliando as pessoas com deficiéncia por meio
de doagdes, orientacOes e apoio. Foi obtida a autorizagdo formal para coleta de dados pela
coordenadora do Projeto (ANEXO 1).

As entrevistas foram previamente marcadas por meio de contato com o0s pais ou
responsaveis pelos irmdos, tendo sido oferecidas as possibilidades de encontro via virtual, via
Teams ou presencial, nas dependéncias da instituicdo de ensino responsavel pela pesquisa.

5.3 Participantes

Os primeiros participantes foram selecionados por conveniéncia, por meio dos cadastros
disponiveis no projeto e, na sequéncia, houve recrutamento por meio do recurso de amostragem
em bola de neve, no qual os primeiros participantes indicavam outros conhecidos. Optou-se por
esse tipo de amostragem a fim de possibilitar que os participantes interajam com os individuos
mais préximos, pois acredita-se que desse modo é possivel uma maior interacdo dos participantes
nos encontros grupais (POLIT; BECK, 2019).

O numero final de participantes foi definido a partir do momento em que através da analise
progressiva e concomitante dos dados, verificamos que o conjunto de dados obtidos foi suficiente

para o alcance do objetivo proposto para a pesquisa (TRACY, 2010).

5.3.1 Critérios de inclusao:
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Foram convidados para participar deste estudo irmdos de criangas ou adolescentes com
necessidades especiais de saude, a saber: irmdos saudaveis de CRIANES, entre 8 e 18 anos.

5.2.2 Critérios de excluséo:

Foram excluidos os irm&os com idade inferior a 8 anos de idade ou superior a 18 anos.

5.4 Estratégia de Coleta de Dados

Ao autorizarem seus filhos a participar, os cuidadores receberam o link de acesso ao
formulério via e-mail ou mensagem de celular/whatsApp e foram devidamente orientados quanto
ao preenchimento do mesmo. Ao entrarem nos criterios de incluséo e ap6s aceitarem continuar na
pesquisa, as entrevistas ocorreram através de chamada de video no Teams. Foram realizadas
entrevistas de forma presencial também na instituicdo de ensino, no qual alguns estavam
acompanhando o filho, e outros ndo. Todos os participantes também receberam o endereco de e-
mail e nimero de celular do pesquisador responsavel, diante de qualquer davida ou necessidade.

As entrevistas foram conduzidas pela aluna de iniciacdo cientifica, que foi devidamente
treinada pela professora supervisora, ja experiente na conducdo de pesquisas qualitativas, e foram
norteadas por questdes semiestruturadas além do desenho realizado pela crianga. Houve apenas um
encontro com cada participante.

Inicialmente, foi aplicado aos irmdos um questionario de caracterizacdo sociocultural
(APENDICE V) elaborado pelos pesquisadores, ja utilizado comumente em pesquisas desta
natureza, a fim de levantar dados demograficos sobre o irmdo saudavel, a CRIANES e a familia
envolvidos no estudo. Para as entrevistas com os irmdos, foi empregada a técnica “desenhar-e-
relatar” (draw-tellinterviews or draw-and-tell conversations — termo sem tradugéo oficial para a
lingua portuguesa do Brasil). Esta técnica de entrevista consiste na construcao de desenhos como
forma de se expressarem durante as entrevistas (ANEXO I1). Segundo as autoras que descreveram
e empregaram inicialmente essa técnica, esses desenhos podem ser reproduzidos em resposta de
acordo com o direcionamento do entrevistador ou criados pelas criancas de forma espontanea e
facilitam a expressdo de ideias e sentimentos pelo publico infanto-juvenil (POPE et al., 2019).

Inicialmente solicitamos as criancas/adolescentes que realizassem um desenho
representando sua familia, e foi disponibilizado o tempo que precisassem para isso. Os pais ou

responsaveis poderdo permanecer junto da crianga/adolescente durante a entrevista, caso queiram,
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porém, foram orientados a ndo intervirem nos desenhos nem nas respostas destes participantes.
Apos realizar o desenho, foi solicitado que a crianca/adolescente realizasse uma descricdo do
mesmo. A entrevista iniciou-se a partir desta descricdo e, conforme os relatos das criancas e
adolescentes, foram realizadas algumas das perguntas contidas num roteiro semiestruturado, a fim
de direcionar a coleta de dados para os objetivos da pesquisa (ANEXO VI1). E importante enfatizar
que esta pesquisa ndo objetivou realizar uma analise dos desenhos, mas utilizd-los como uma
técnica facilitadora e mediadora para coleta de dados, visto que se adequa melhor a faixa etaria dos

participantes.

5.5 Critérios éticos

Considerando que houve envolvimento com seres humanos, submetemos o protocolo de
pesquisa & apreciacdo ética e acompanhamento do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos, vinculado a Pro-reitora de Ensino, Pesquisa e Extensdo do Centro Universitario de
Lavras, em cumprimento a nova Resolucdo CNS 466/2012 e observancia dos cuidados éticos das
pesquisadoras envolvidas, no qual foi autorizado e gerado o numero de protocolo
48879721.4.0000.5116.

Foram elaborados os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) referentes a
autorizacdo dos filnos menores de 18 anos a participarem (APENDICE I1ll), além do Termo de
Assentimento que foi assinado pelos irmdos (APENDICE IV). O processo de obtencdo do
consentimento para cada um dos participantes foi cuidadosamente realizado, conforme diretrizes
da nova Resolucdo CNS 466/2012. Foi preservado o anonimato dos participantes (sigilo de suas
identidades), bem como foi solicitada a assinatura destes documentos, em duas vias originais a
todos os participantes antes do inicio da coleta dos dados, como etapa final do processo de obtencao
do consentimento, quando presencialmente, sendo garantida uma via original assinada pelas
pesquisadoras a cada participante. Em caso de resposta virtual, o consentimento e assentimento foli
dado pelo participante ao selecionar a opgao “Declaro que li as informagdes contidas neste termo
e concordo em participar deste estudo de livre e espontanea vontade, sabendo que poderei mudar
minha decisao a qualquer momento”. Foi preservado o anonimato dos participantes (sigilo de suas
identidades), bem como foi oferecido ao participante a opcéo de receber sua via do TCLE por e-
mail. Solicitamos, também, autorizacdo aos participantes para coleta de dados socioculturais

relacionados aos seus filhos nos prontuérios da instituicdo selecionada para a pesquisa.
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5.5.1 Riscos ou possiveis desconfortos: Sabemos que ser familiar de uma criang¢a ou
adolescente com necessidades especiais de salde ndo é uma situacdo facil e possui suas
complexidades, inclusive em relacdo a aceitacdo da doenca. Devido a isso, falar sobre essa questdo
e adentrar nessa tematica pode ser dificil para os familiares e pode trazer lembrancas de situacdes
Oou momentos tristes, e este pode ser um risco por participar da pesquisa. Caso iSso ocorresse,
interromperiamos a entrevista e continuariamos posteriormente, se esse for o desejo do
participante. Ndo houve problemas quanto a isso, todos os irmé@os se mostraram disponiveis e

abertos para responder todas as perguntas.

5.5.2 Beneficios: Os resultados dessa pesquisa ndo trardo beneficios diretos para os
voluntarios, mas sua participacédo é nos ajudar a conhecer melhor as familias e as experiéncias dos
irmdos de CRIANES, além da identificacdo das suas necessidades para que, em uma pesquisa
futura, possamos eleger intervengdes que venham ao encontro dessas demandas e melhorem sua
qualidade de vida. Além disso, ao final de cada entrevista, nos colocamos a disposi¢do para o
esclarecimento das duvidas identificadas ao longo de nosso encontro e qualquer outro

guestionamento que poderia surgir.

5.6 Anélise de dados

Este método de analise, baseia-se em trés fases (Figura 1): preparacao, organizacao e relato
de resultados (ELO et al, 2014). Na fase de preparacao, é construida, e reorganizada as entrevistas,
apos ouvirmos diversas vezes as gravacOes, o material foi transcrito, de forma que
compreendéssemos o0s dados como um todo, e identificAssemos todas as palavras e frases nas
gravagdes. (ALVARENGA et al, 2015; ELO e KYNGAS, 2008).
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Fonte: Adaptado de ELO e KYNGAS (2008)

A segunda fase da analise de contetdo indutiva, que é a organizacdo de dados que foram
coletados, passa pelas etapas de codificacdo, categorizacdo e abstracdo. Na codificacdo assim que
o material transcrito foi lido, grifamos os temas encontrados que seriam relevantes, e 0s agrupamos
em 21 codes, que descreviam os contetdos abordados. Essa categorizacao descreveu o fendbmeno em
estudo e ampliou a compreensao e o conhecimento dos contetidos. Deste modo, 0s pesquisadores
decidiram, através da interpretacdo dos dados, se 0s conteudos estavam nos codes corretos. Na
abstracdo dos dados, os pesquisadores formularam 3 grandes categorias, no qual os codes se
encaixavam. Cada categoria foi nomeada conforme as caracteristicas que apresenta. E na terceira e
ultima fase, foram relatados detalhadamente o processo de anlise dos dados e os resultados obtidos
a partir desta analise (ALVARENGA et al, 2015; ELO e KYNGAS, 2008; ELO et al, 2014).
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6 RESULTADOS

Foram convidados a participar do estudo 12 irmdos de criancas ou adolescentes com
necessidades especiais de saude, porém dois ndo aceitaram participar da pesquisa por falta de
interesse ou retorno ao contato dos pesquisadores. Foram incluidos na amostra final 10 irmaos,
com idades entre 9 e 17 anos (M=13,5). Sendo que foram 50% meninos (n=5) e 50% meninas
(n=5). A maioria dos irmdos frequentavam a escola, sendo que 90 (n=9), destes 90%, 66,6 (n=6)
estdo no ensino fundamental e 33,4 (n=3) estdo no ensino médio, neste caso, somente 10% (n=1)
na data da entrevista ja tinha se formado. Dos entrevistados 50% (n=5) moram em um raio de
50km, 10% (n=1) moram em um raio de 150km, e 40% (n=4) moram em um raio maior que 150km
em relacdo a cidade sede da entrevista.

Em relacdo a familia dos irmdos entrevistados, 70% (n=7) relataram que 0s pais séo
separados ou divorciados, e somente 30% (n=3) 0s pais permaneciam casados, no total 80% (n=8)
dos irmdos moram com as CRIANES e 20% (n=2) ndo moram com a CRIANES. Em relacéo a
fonte de renda, 70% (n=7) relataram que somente um membro na casa trabalhava, sendo 57,1%
(n=4) somente a mée, 28,6 (n=2) somente o pai e 14,3 (n=1) somente o padrasto, nas outras familias
30% (n=3), 33,3% (n=3) o pai e a mae eram provedores da casa, 30% (n=3) a mae e o padrasto
eram provedores da casa, e 0s 30% (n=3) restante, a mée, o padrasto e o irméo eram provedores da
familia. Dos pesquisados, somente 10% (n=1) exercia alguma atividade remunerada para ajudar
financeiramente em casa, enquanto os outros 90% (n=9) somente estudavam.

Em relacdo a CRIANES, 80% (n=8) eram do sexo masculino e 20% (n=2) do sexo
feminino, as idades variavam entre 4 e 16 anos, com média de 9,38. Dentre as CRIANES, 40%
(n=4) eram diagnosticadas com sindrome de Down, 10%(n=1) transtorno do espectro autista, 10%
(n=1) microcefalia, 10% (n=1) bronqueolite com uso continuo de traqueostomia, 10% (n=1)
diabetes tipo 1, 10% (n=1) malformacao cerebral, 10% (n=1) paralisacdo cerebral com diplegia de
membros inferiores. Destas CRIANES, 90% (n=9) estudam, sendo que 100% (n=9) em escola
regular, e 10% (n=1) ndo estudam pela condi¢do que se encontra. As entrevistas tiveram como
duracdo média 26,8 minutos. Ao iniciarmos a entrevista, pedimos que os entrevistados
desenhassem quem ¢ a sua familia, 90% (n=9) desenhou, 10% (n=1) estava com o membro superior
dominante engessado, e com isso n&o possivel sua ilustracio, representadas no (APENDICE VI).

A analise de dados revelou a experiéncia dos irmdos de criancas e adolescentes com

necessidades especiais de saide, de modo que os dados foram organizados em trés categorias: (i)
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Quem é a minha familia pra mim; (i) Quem é meu irm&o na minha familia; (i) Quem é meu irm&o em minha
vida, que serdo apresentadas a seguir.
6.1 Quem ¢é a minha familia para mim

Os participantes iniciavam a entrevista construindo um desenho que representava sua
familia. Apos desenhar, eles explicavam ao entrevistador o significado do desenho, quem eram
cada uma das pessoas desenhadas e quais as relacdes existentes entre elas. Os entrevistados também
falaram o que cada um fazia dentro de casa, se moravam com os pais e a CRIANES ou s6 com um
dos pais, se 0s pais eram divorciados e havia algum outro membro da familia estendida que morava
préximo como as avés. Muitos entrevistados ajudavam nos afazeres domésticos enquanto a grande
maioria dos irmaos especiais ndo eram capazes de ajudar nas tarefas dentro de casa.

“Minha mde ela todo dia acorda cedo, leva a gente para a aula, para a escola, ndo... A
gente vai caminhando, ai, as 11:30h, ela busca eu e meu irmao, ai ela chega em casa, ela da uma
limpada na casa e vai direto trabalhar” E7

“Aqui sou eu, minha mde e minha irmd, ai na parte de baixo sdo meus avos "ES

“..0 meu pai trabalha de tarde e volta duas horas da madrugada. A minha mée lava louca,
cuida de nos, cuida da casa, eu estudo, eu com a minha irma estudamos, s6 uma irma minha que
ndo estuda porque ela tem um atraso, minha irma cagulinha”’E9

Foi importante conhecer as Relagdes familiares, alguns relataram que a relagdo familiar era
considerada “normal”, desta forma, insistiamos para compreender o significado de “normal”,
outras relataram manter um relacionamento bom, e alguns se demonstraram desconfortaveis ao
falarem da relacdo com o pai, pois 70% relataram que 0s pais eram separados ou divorciados, e
que a relacdo com a figura paterna era mais dificil e por vezes conflituosas.

Quando falavamos sobre a familia, diversos Conflitos familiares foram abordados, muitas
deles citaram a situacdo da familia ap0s a separacdo dos pais, no qual a figura paterna se tornou
ausente apo6s o divorcio, visto que os filhos relataram o grande esfor¢o que as mées realizam para
conseguir gerenciar a familia de modo funcional e que todos os membros sejam amparados.

“Minha mde ela todo dia acorda cedo, leva a gente para a aula, para a escola... as 11:30h,
ela busca eu e meu irmdo, ai ela chega em casa, ela da uma limpada na casa e vai direto trabalhar”
E7

“E porque vocé fez o seu pai de um lado e sua mae de outro? E5: Porque cada um esta de

um lado para...(pensativo)... porque eles sdo separados (énfase)” ES5
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“E ai eu e meu irmdo falava, vocé ndo esta pagando a pensdo, vocé ndo estd fazendo isso,
ndo esta deixando a gente ir na sua casa, vocé ndo liga para a gente, ai a gente discutiu, e a gente
parou de conversar com ele” E1

“E meio que briga entre ele e minha mae, sobre pensdo, meio que ele parou de me ver,
entdo eu criei esse sentimento sobre ele "E6

“..la no meu pai a gente ndo convive muito, nos fins de semana as vezes eu e meu irmao
gue mora aqui comigo esta la, mas € porque eu tenho uma relagdo muito dificil com meu pai,
entendeu? Ai ndo é sempre que a gente esta 14, mas (riso forcado) a gente até que se da bem assim,
bem mais ou menos... mas aqui em casa a gente esta sempre junto também”E3

E importante destacar A rede de apoio familiar, no qual muitas criancas/adolescentes
relataram que quando seus pais estdo acompanhando os irmaos especiais em cirurgias, consultas e
atendimentos especializados, eles acabam ficando com outros familiares, como tias e avos. Desta
maneira, se torna relevante ressaltar a importancia da familia da CRIANES, em manter uma rede
de apoio, que possa dar suporte a essa familia e ajudar nas necessidades pré-estabelecidas.

“Minha mde ela ficava no hospital com meu pai, ai minha vo ela também foi, ai ela
ficava comigo no hotel. Porque eu tinha aula online ”E4

“Ndo, na verdade minha tia ficou comigo na hora, o meu pai foi junto com minha
mde” E2

Os participantes também tiveram a oportunidade de contar como eles mesmos se
identificam, o que gostavam de fazer e como era o seu dia a dia. A maioria relatou a rotina de
estudos, alguns entrevistados estudavam em outra cidade, outros falaram que a mae os deixava na
escola, assim prosseguia relatando o que mais gostavam de fazer, como jogar bola, jogar jogos no
celular, andar de bicicleta, cozinhar, viajar para o sitio do pai, ir na academia, brincar com o irmao
especial. Concluiam falando também dos desejos do futuro, como ser cantora, dancarina, entre
outras coisas.

“Eu gosto de jogar Roblox, eu jogava Free Fire mas parei, jogo sangogax, minha rotina é
sempre, eu tenho que tomar banho mais cedo por que tenho que ir para U., porque eu moro em
outra cidade, para ir para a escola, eu tenho 11 anos, eu gosto de andar de bicicleta e nadar” E2

“FEu gosto muito de dangar, €u quero muito ser tipo, uma cantora, uma dangarina, tipo

trabalhar nessa drea, e minha mde acha que eu dango muito bem...” E1l
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“Eu gosto muito de cozinhar, de preparar principalmente doces, eu gosto de cozinhar com
a minha familia, para os meus amigos, para o meu namorado, eu também amo festa, dancar, me

divertir, sair a noite, também ir no sitio, as vezes a gente estd la fim de semana, e é isso” E3

6.2 Quem é meu irmao na minha familia

O nascimento de um filho é muito celebrado pelos pais e pela familia, um momento muito
importante na dindmica familiar. E sempre esperado uma crianca saudavel, sem nenhuma condicéo
especial de saude. O que acontece na vida das familias de CRIANES é bem diferente, o baque ao
descobrir uma condigdo cronica de saude, desestabiliza a familia, e a coloca frente a enormes
desafios. Deste modo, é notavel que o irmao saudavel se sente parte dessa estrutura, e estar por
dentro dos acontecimentos que cercam o nascimento da CRIANES € crucial para sua interacéo
familiar. Porém, muitos irmdos nao recordam bem o0s acontecimentos da época, por causa da
diferenca de idade, ou também ndo haviam nascido, no caso de irmdos mais novos.

“Ah eu lembro de quando ele nasceu que minha mde falou que ele ndo tinha chorado, ai
depois eu ndo lembro, eu acho que ele tinha sido entubado "E2

“Ele teve parada na UTI, dai ficaram algumas sequelas, sabe, ai por isso que ele ficou
assim...devido a parada. Assim, como eles nasceram muito prematuros, eles nasceram de 6 meses,
dai querendo ou ndo ja veio com alguma coisinha né, s6 que o caso da parada que teve, ai
complicou mais sabe, ai ficou algumas sequelas”E10

“...al quando a G., nasceu a minha mde ja ficou mais feliz, é claro, s6 que ai foi passando
a idade e minha mée viu que ela ndo estava falando, tipo estava atrasada um pouquinho, ai foi
quando ela descobriu o autismo”’E6

Depois do nascimento ou diagnostico, as familias tendem a aceitar a condi¢do da CRIANES
e fazer o possivel para que ela cresca e se desenvolva da melhor forma possivel, assim €é crucial
observar a Adaptacao das familias, e como os irmaos estdo inseridos nessa vertente. Percebeu-se
que as maes sdo as que mais acompanham os filhos especiais em compromissos médicos, desta
forma, os irmaos saudaveis ficam no lar, aguardando ansiosos pelo retorno da familia. Mudancas
apos o diagnostico, eram feitas tambeém em relagdo aos outros membros familiares, como citado
apos o diagnoéstico de DM tipo 1, no qual a familia teve que se adaptar, e realizar a mesma dieta da
CRIANES.
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“O que eu lembro de quando a gente era pequeno que todo mundo tinha que fazer dieta na
casa por causa do meu irmao, porque tipo assim, ela achava meio injusto, tipo ah meu irméo tem
que fazer dieta porque ele tem diabetes e os outros vao la e ndo fazem”’El

Neste interim, com todas as mudancas que também ocorrem na vida do irmdo saudavel,
principalmente na vida dos mais velhos, o nascimento de uma CRIANES muda mais ainda a
dindmica familiar de modo que esta, vive momentos tensos e angustiantes com a condic¢do da
crianca especial, desse modo, é importante destacar o ciuime que foi relatado por grande parte dos
irmaos, e a curiosidade de saber mais sobre a condicdo da CRIANES.

“...eu fiquei com ciume foi do meu irmdo "E2

“No comego eu tinha 14 anos, eu sentia um pouco de ciume no comego né, na época eu era
filho Unico, e do nada vem 2, s6 que assim, eles ficaram um més na UTI, eles nasceram bem
prematuros, entdo, no comeco a gente batalhou muito, sofreu muito, porque eu ndo podia ir ver
eles, porque eu ndo podia entrar, entdo eu nem conhecia eles, demorou mais de um més para eu
conhecer os dois, entdo foi um més bem dificil sabe, que eles ficaram 14, ...s6 que eu entendo que
eles agora precisam de mais atencao, de fazer as coisas por eles e tal, tanto que eu mesmo ajudo
em praticamente quase tudo... "E10

“Eu lembro que eu fiquei com mais falta da minha mae”"E2

“..acho assim, que a mde dele ficou um pouco com receio de ter um filho com Down, eu
acho, mas o meu pai ndo, meu pai ficou feliz de todo jeito "E3

A nova estrutura familiar, se adapta de acordo com a condi¢cdo da CRIANES, muitas
familias necessitam de tempo para se adequarem as novas necessidades dos filhos, com isso eles
fazem um esforco sobrenatural, de forma que possibilite um melhor ambiente para crescimento e
desenvolvimento daquela crianca ou adolescente. Desta forma, é possivel observar que 0s irmaos
saudaveis se preocupam com 0s irmdos com desenvolvimento atipico, e os auxiliam a atingir os
objetivos e vibram a cada conquista da CRIANES, em contrapartida, muitas vezes se frustram pelo
irmdo ndo poder ou ndo conseguir realizar atividades simples como jogar bola.

“Eu vejo que ele conseguiu se desenvolver mais, conseguiu se desenvolver muito, porque
antes ele ndo conseguia andar, ndo conseguia comer sozinho e tudo, ele dependia de alguém para
ajudar ele, agora assim ele ndo precisa muito, porque ele sabe ficar Ia na piscina sozinho 14 no

sitio, sabe comer, andar, ele sabe se virar, se deixar ele assim ele sabe ’E3
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“Eu sinto um pouco porque, a gente queria que ele também fosse normal né...teve um
tempinho atrés que o F., comegou a andar, e 0 V., ndo conseguia nem um pouquinho, ai vocé sente,
vocé fica bem baquiado, s6 que a gente tenta ao maximo ndo demonstrar isso para ele sabe,
demonstrar gque ele vai conseguir, e ndo demonstrar que a gente fica chateado por isso, para ele
a gente sempre tenta mostrar como se fosse o outro... "E10

Porém um importante topico a se abordar é a Diferenca de tratamento pelos pais e
familiares para com os irmaos, pois, este ponto foi observado minuciosamente, porque envolve
diversas questdes que podem ser sensiveis para 0s irmaos e pais, mas € importantissimo destacar
que muitas vezes, 0s entrevistados apresentavam vergonha de relatar algumas questdes
relacionadas aos pais. Podiamos perceber que falar dos pais, € dificil e que se demonstraram bem
receosos ao explanarem questdes ligadas as figuras parentais.

Suprir as necessidades dos outros filhos, se torna uma tarefa complexa, pois, o crescimento e
desenvolvimento destas criangas/adolescentes, poderdo ser prejudicados pela desatencédo dos pais,
mesmo sem perceberem a falta que os filhos sentem, desse contato e tempo de qualidade que sdo
necessarios para seus vinculos. Foi percebido, que os irméos necessitam de justificar a acdo dos
pais em dar mais atencdo a CRIANES, sendo que essa ndo é uma tarefa de uma crianca ou
adolescente, pois ao se sentirem com ciumes, ou sentirem a falta dos pais, os préprios justificam
estas acOes em prol do irmé&o especial.

“Por causa que, eu lembro que, de vez em quando o P. ganhava presente, ai eu ficava com
inveja, inveja ndo, ciime, Entrevistadora 2: sempre que ele compra para um, ele compra para o
outro também? E4: ndo (falou desconfiada). Entrevistadora 2: vocé acha que isso é porque ele é
uma crianga especial? Participante n°4: sim"E4

“Tipo a minha mée, por a G., ter autismo, as vezes, ela fica muito cansada entdo ela acaba
descontando em mim... E porque o dia dela é muito corrido, e ainda tem que cuidar da G., que ndo
é facil por ter autismo... Ah, é que quando ela esta cansada ela ndo quer saber de nada né, ela
quer saber de deitar na cama e, quando eu meio que vou ficar perto dela, vamos dizer assim, ela
ja fica sem paciéncia (envergonhado)” E6

“..acabava que dava um pouco mais de atengdo para eles, porque eles precisam de mais
atengdo... "E10
“Eu fico triste né, ai minha mae fica falando: “’-Ndo fica assim’’, ai eu pego desculpas para ela e

ela aceita...”E7
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“...eu sei que ele precisa de atengdo, ai fico normal, de boa’E8

6.3 Quem € meu irmdo em minha vida

Outra questdo abordada foi Quem é meu irmao, e as respostas foram interessantes, pois, muitas
vezes eles descreveram o que a CRIANES gosta de fazer, ou como € seu desenvolvimento.

“Ela ¢ bem engrag¢ada e um pouco raivosa, ela gosta muito de ver desenho, de cantar,
desenhar, dancar, ela gosta de muita coisa (faliu com propriedade) ”E6

“...estimulo ele, para ele poder ficar mais em pé, para ele esfor¢ar mais, para ele poder tentar
andar, na verdade o irmao dele influencia muito, porque, vamos supor, tudo que o F., faz, porque
o F., € normal, ele ndo tem nada, ai todo que ele faz, o V., também quer fazer, tipo tem coisas que
ele ndo consegue, ai a gente vai e ajuda ele fazer...”E10

“Ele gosta de brincar de slime, de pular corda, ele ndo sabe pular corda ndo, mas ele fica
batendo ela no chao, arrastando ela e eu finjo que eu estou pulando, ai tem vez né que ele fica
assim: ‘’-cai, cai, cai’’, ai eu vou ld e finjo que eu cai no chao”E4

E importante ressaltar, que dentre todos os entrevistados, todos eles falaram de forma carinhosa
e amorosa sobre 0s irmaos especiais, sendo que se relataram algum ciime, ou outro sentimento
como chateacdo, era sobre os pais que os irmdos se referiam. Da mesma forma, foi sobre o
relacionamento entre os irmé&os, foi surpreendente a forma que eles falavam dos irmé&os especiais,
transpareceu por parte de todos os entrevistados, 0 enorme amor pelo irméo especial, no qual estes
fazem parte da vida destas criancas/adolescentes acrescentando de forma extraordinaria.

“...ah eu adoro ele, ele é muito carinhoso, muito fofinho, ele chega dé beijo na gente abraca,
eu adoro ele ’E3

“..eu acho muito legal, porque tipo, é muito diferente das outras pessoas, tipo, ele aceita
praticamente tudo que eu peco ele. Ele aceita brincar de boneca, tenho uma prima que ela ndo
gosta de brincar de boneca comigo "E4

“As vezes a gente briga, mas eu gosto dele demais, é um amor, eu gosto de cuidar dele porque
ele ¢ muito bonzinho comigo, ai nos brincamos”’ES

Quando perguntados sobre A condi¢do do irmdo, a maioria sabia do que se tratava, porém
muitos relataram que na época do diagnostico, eles ndo entendiam muito bem do que se tratava, e

desta forma foram descobrindo juntamente com os pais. Mas, também relataram que néo
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expressaram sentimentos perante ao diagnostico, pois ndo imaginavam como seria a vida apos
aquele acontecimento, Unica coisa que os incomodaram na época, foi a auséncia dos pais.

“..como eu era muito novinho, eu ndo tinha nogdo do que era aquilo, para mim era
normal ’ES

“...eu queria que minha mae voltasse, mas, so sentia curiosidade mesmo em saber o que ia
acontecer daqui para frente ’E6

“Eu lembro que era algo novo, que a gente ndao sabia muito sobre o autismo, a gente nem
sabia o que era, e uma amiga da minha mée que chegou e falou, que a G., parecia ter autismo, ai
a minha mde foi levando nos médicos até diagnosticar "E6

E importante ressaltar, que os irmaos com desenvolvimento tipico também demonstram
Diferenca no tratamento com o irmao especial, alguns tinham outro(s) irmaos além da CRIANES,
e desta forma foi perguntado a eles se tinha alguma diferenca no relacionamento. O que relataram,
foi que o irmdo com condicéo crbnica precisava de mais atengdo por ser especial, e além disso, 0s
cuidados perante os irmdos também eram diferenciados, devido & condicéo de saude.

“..a diferenca é que ele precisa de mais carinho, e sempre que ele precisa eu atendo ele, e
dou uma prioridade maior ’ES

“...a minha irmd cagula, tem que da banho na mangueirinha, a minha irma mais nova, ja
toma no chuveiro”’E9

Todos os irméos relataram em algum momento o Envolvimento no cuidado com o irmao
especial, realizando a¢6es simples como brincar, até mais complexas como dar banho, dar comida,
ou cuidar quando os pais estdo trabalhando. Desta forma, é importante ressaltar a responsabilidade
imposta pelos pais nos irmdos com desenvolvimento tipico, pois, alguns ainda sdo novos, e ndo
compreendem integralmente as complica¢des que a doenga cronica do irmédo pode ocasionar.

“...dar comida, eu s6 dou biscoito...geralmente quando minha mae sai eu fico vigiando ele
para a minha mae”E2

“...no caso dele ir ao banheiro, da alimentagdo, (pensativo), é so isso”’E5

“...sim, quando minha mde ndo estd aqui, eu fago um arrozinho para ela...minha mde pede
para eu fazer dever junto, é (pensativo), ficar com ela para a minha mae sair um pouquinho "E6

“..as vezes eu ndo deixo ela com a B., brigar, as vezes eu troco a roupinha dela, eu dou
banho”’E9

“..eu ficava com eles o dia inteiro, dava tudo, almoco, janta, dava banho, tudo”E10
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Muitos irméos relataram que a CRIANES dependia deles, para realizarem atividades do
dia-a-dia, e também nas relacbes escolares, 0 que pode causar grande grau de dependéncia da
CRIANES com o irméo saudavel, e futuramente excluir do meio social tanto a crianca especial,
quanto o irmdo com desenvolvimento tipico. O que exatamente observamos quando abordamos As
limitacdes de ter um irm&o especial, foram as relagdes prejudicadas dos irméos saudaveis, com
amigos, colegas e sociedade fora das dependéncias daquele nucleo familiar.

“..é (pensativa), é meio chato mas eu gosto dele, eu s6 ndo gosto quando ele briga
comigo”’E7

“..eu falaria para o meu irmdo brincar com os amigos dele, mas ele quer ficar sempre do
meu lado, entdo eu fico sempre do lado dele’E7

“...é porque tipo as vezes eu quero sair, e eu tenho que ficar com a minha irma "E6

Contudo, o irmao saudavel expressou que a CRIANES também é um Apoio para os irmaos
saudaveis, sendo que ndo o imaginam viver sem o irm&o especial, que este faz parte de sua vida, e
muitas vezes é a Uinica pessoa que esta disponivel quando precisam de apoio, e é muitas vezes quem
os entende. Desta forma, é crucial, destacar que muitos irmaos demonstraram compaixao pela
condicdo do irmdo, e gostariam de mudar essa realidade caso fosse possivel.

E por fim, pudemos observar que houve relatos por parte dos irméos, dos sentimentos tristes
que o cercam quando alguém demonstra algum sentimento negativo perante o irméo especial, em
consequéncia eles ficam entristecidos, e questionam as atitudes destas pessoas.

“Ai eu e meu irmdo a gente ja é diferente, a gente briga, mas dois segundos depois a gente
jé esta brincando com o outro, a minha mae, ela ndo me da muita atencdo... e depois que ela
terminou com meu pai ela também teve que trabalhar né... tem vezes que eu tento falar com ela e
ela esta ocupada, parece que ela nem me escutou... mas eu e meu irmao mesmo a gente tem uma
convivéncia muito boa..."E1

“..se pudesse eu queria que ele ndo tivesse essa dificuldade, porque eu sinto muito, dele
ter essa dificuldade, dele ser assim porque querendo ou néo ele sofre mais por isso, entédo se ele
pudesse ser igual o F., logico que eu queria... "E10

“Ah, minhas primas por parte de pai, acham que meu irmdo, acham que ndo é sindrome,
acham que é doenca, eu tento explicar, mas quem disse que me ouvem... eu me sinto triste, por

causa dele ne... ’E2
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7 DISCUSSAO

Este estudo obteve resultados semelhantes a outros estudos, mas houve também divergéncias
relacionadas as experiéncias vivenciadas pelos irmaos, pois ainda ha escassez em estudos que
abordem essa tematica de maneira ampla e destacando diversas condi¢des cronicas no Brasil e no
mundo.

Em primeiro momento, podemos destacar os desafios da familia, em conciliar trabalho, filhos
e o diagnostico da CRIANES, pois a estrutura familiar, se reorganiza como um todo, distribuindo
as responsabilidades para cada membro, no qual foi semelhante ao que diz respeito da literatura,
sobre a adaptacdo da familia, e a surpresa do nascimento de uma crianca com deficiéncia estar
relacionada a um choque intenso nos pais (SILVA; ALVES, 2021).

E importante destacar, a importancia dos servicos de sadde na vida dessas familias, pois apds
a reestruturacdo familiar, os servicos de salde se tornam membros do cotidiano das criancas que
demandam cuidados especiais de saude, e desta forma, é crucial que estes profissionais atendam as
demandas necessérias, e deem suporte fisico e psicolégico para os membros afetados pelo
diagnostico (VIANA et al., 2018).

Desta maneira, € importante destacar as responsabilidades do irméo saudavel dentro de casa,
no qual assume tarefas domésticas, mas também com o irmédo especial, tarefas estas que muitas
vezes sobrepde a capacidade da crianga/adolescente perante sua idade. 1sso se assemelha ao que
Freitag et al (2021) aponta, sobre os cuidados dispensados ao irmao, que poderdo gerar um fator
de angustia, devido a alta complexidade e a doenca da CRIANES.

E relevante, observar de perto as relagdes entre os pais e irmaos saudaveis apos o nascimento
ou diagndstico da CRIANES, pois os irm&os saudaveis continuam suas demandas como qualquer
outra crianca/adolescente, ainda mais, apos a condicéo do irméo, no qual necessitam compreender
e precisam dos pais presentes, para que ndo haja nenhuma necessidade deixada de lado. Isso é
também conforme Havill, Fleming e Knafl (2019) considera, pois, 0s irmaos saudaveis necessitam
da rede de apoio dos pais, para compreensdo da condicdo do irmdo, mas essa rede se torna
fisicamente e emocionalmente indisponivel, com isso, passa a ser as proprias criangas/adolescentes
que constroem o significado da doenga do irmé&o em suas vidas.

E importante enfatizar a realidade presente dos irmaos com desenvolvimento tipico, pois, é
crucial inclui-los no manejo da doenca do irmdo, mas também chamar a atencdo dos pais, para

estes irméos saudaveis, que tambem sofrem mudancas apds o nascimento da CRIANES. Como
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ainda sdo criangas/adolescentes em crescimento e desenvolvimento, se torna indispensavel que os
familiares atendam suas demandas, afim de evitar problemas futuros, como ansiedade e depressao.
O que se demonstra no estudo realizado por Ay Kaatsiz e Oz (2020), no qual explana sobre a
visibilidade dos irméos, desde o diagnostico, e a necessidade de serem notados pelos pais, amigos
e profissionais de salde, pois estes experimentam mudancas dramaticas, e desde entdo esperam de
seus pais um apoio para lidar com estas mudancas.

Diferentemente do que Tsai et al (2018), relatou em seu artigo, no qual os irmaos preferem
evitar compartilhar suas dificuldades com os pais, para ndo 0s preocuparem, nos nesta pesquisa,
aprofundamos esta questdo, perguntando aos irmdos se eles partilhavam com o0s pais seus
sentimentos. De grande valia, a resposta foi que quando demonstraram angustias e preocupacdes
com as CRIANES e necessidades individuais, relataram aos seus pais, na maior parte dos
entrevistados para as maes, mas quando isso ocorreu, reportaram também que o0s pais ndo puderam
os atender da forma que esperavam. A justificativa dada pelos irmé&os, foi que seus responsaveis
estavam cansados ou sobrecarregados pelos cuidados requeridos pela crianca/adolescente especial,
e deste modo, guardavam para si todos seus sentimentos, e com isso, pudemos perceber que é
semelhante ao relato de Tsai et al. (2018).

Em contrapartida, podemos perceber que as relagcdes entre os irméos, sdo de cumplicidade,
amor e carinho, sobretudo uma relacdo de afeto que pode auxiliar as familias a superarem os
grandes desafios enfrentados no dia-a-dia, durante a coleta de dados, muitos participantes,
relataram que a relagdo com a CRIANES ¢ boa, mesmo havendo “brigas” comuns entre irmaos, o
companheirismo se sobressaia, como diz Freitag et al (2021), os irmaos saudaveis sao referéncias
para as CRIANES, no qual constroem aliancas de afeto e cumplicidade, pois além dos irmdos com
desenvolvimento tipico cuidarem dos irmaos especiais, estes se tornam cumplices ao longo da vida
e crescimento.

E indispensavel incluir os servicos de satide em estudos que abordam questdes relacionados as
CRIANES, pois eles estdo ligados no dia-a-dia destas familias, e exercem muitas vezes o papel de
unica rede de apoio familiar. Nesse interim, a equipe multidisciplinar deve assistir essa familia de
forma integral, dando énfase ao profissional de enfermagem em acompanhar de perto estas familias
gue séo de grande risco social. Entretanto, além de acompanhar as familias, se torna crucial assistir
de perto todos os membros que a compde, dando visibilidade para as criangas/adolescentes em

desenvolvimento que convivem com o irmao especial, pois estes, deverdo ser incluidos nas
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questdes do irm&o especial, mas também acompanhados de perto pela equipe multidisciplinar. 1sso
podera ocorrer, tanto na aten¢do priméaria a saude, mas também nos servicos especializados e na
atencdo terciaria, de forma que os irmaos se sintam participantes do ndcleo familiar, e da vida do
irmao especial, como diz (PINTO et al., 2014).

Desta forma, se torna necessario estudos futuros que abordem a temética citada nesta pesquisa,
que acompanhe de perto a visibilidade que os irmdos de CRIANES tém nos servicos de saude,

principalmente pelos gerentes da saude que sao os profissionais enfermeiros.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo objetivou conhecer as experiéncias de irmdos de criancas/adolescentes com
necessidades especiais de salide sob sua propria perspectiva, apresentando seus resultados por meio
de trés categorias: Quem € a minha familia pra mim; Quem é meu irmao na minha familia; Quem € meu
irm&o em minha vida.

Na primeira categoria, Quem € a minha familia para mim, foi observado quem eram o0s
irmaos saudaveis, suas rotinas, a constituicao familiar, como séo as relacdes e conflitos familiares
e a rede de apoio que cerca essa familia. E fato, que toda rede familiar apds o diagndstico de uma
condicdo cronica, necessita de reestruturar suas relagdes e redistribuir as tarefas, desta forma,
pudemos analisar como estes irmaos sentem essa remodelacéo, e com quem podem contar diante
as dificuldades encontradas ap6s o nascimento ou diagnéstico da CRIANES.

Na segunda categoria, Quem é meu irméo na minha familia, os irméos nos relataram o nascimento
da CRIANES, como foi a aceitagdo e adaptacdo da familia frente ao diagnostico, as mudancas apos
0 nascimento da CRIANES além do impacto do diagnéstico, 0 manejo das situacdes que sdo
impostas pela doenca e a diferenca de tratamento pelos pais e familiares para com os irméos. Neste
momento, nds pudemos perceber que esta categoria abordou temas bem delicados para os irmaos,
no qual muitas vezes se sentiam desconfortaveis em relatar os ciumes sentidos, quando falamos da
relacdo deles com os pais ap6s o diagnostico, como também a diferenca de tratamento que sentem
pelos pais e familiares diante a situagdo cronica do irmao.

Por fim, na terceira categoria abordamos Quem é meu irmé@o em minha vida, onde falamos sobre
o0 irmao especial, quando ele ficou doente e a crianga/adolescente ndo tinha nocao do que era aquilo,
a relacdo entre irméaos, tratamento diferente pelo irméo tipico, o envolvimento do irmao no manejo
da condicdo da CRIANES e a responsabilidade de cuidar da CRIANES, a dependéncia da
CRIANES em relacdo ao irmao, as limitacbes de ter um irmao especial, quando a CRIANES ¢
fonte de apoio do entrevistado, a compaixao pelo irméo especial, a "Busca pela normalidade” e
justificativa para amenizar o impacto da doenca do irmao e para concluir a chateacdo Preconceito
da sociedade e familia com a CRIANES. Nesta terceira categoria, observamos de perto a relagédo
do irmdo com desenvolvimento tipico e a CRIANES, no qual nos surpreendemos com os relatos,
sobre um relacionamento carinhoso e amoroso, no qual os irmdos saudaveis, se sentem
responsaveis pelos irmaos especiais, e ajudam em todas as demandas necessarias para Seu

fortalecimento e desenvolvimento.
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E de suma importancia que este tema seja abordado em pesquisas como esta, para que 0s pais
e familiares possam observar de perto as demandas requeridas e 0s sentimentos que 0s irmaos com
desenvolvimento tipico desenvolvem ap6s o diagndstico da crianga com necessidades especiais de
salde, para que haja toda a tencdo necessaria além de oferecer tempo de qualidade e de quantidade
para estes filhos, que muitas vezes se sentem esquecidos pela familia. Além também, do servicos
e profissionais de saude, assistirem de forma integral essa familia com tanta vulnerabilidade social,
e com seres humanos em desenvolvimento e crescimento, que precisam ser observados de perto,
de forma que ndo sejam levadas frustracfes para a vida adulta, que poderdo gerar problemas de

salide, como ansiedade e depressao.
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ANEXO | - TERMO DE AUTORIZACAO DO PROJETO SOCIAL MUNDO VALENTINA

TERMO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DA PESQUISA

BU, oot , que ocupo 0  cargo  de..ceeeeeeiennn ,

=T JCPFoeieeeveeinees AUTORIZO a professora |GGG
RGN c-- I - - 2o I -

realizarem o projeto Experiéncias de Irmdos de Criancas/Adolescentes com Necessidades
Especiais de Saude, que tem por objetivo primario conhecer as experiéncias vividas pelos irmaos
saudaveis no cotidiano com os irmdos com necessidades especiais de saude.

Os pesquisadores acima qualificados se comprometem a:

1- Iniciarem a coleta de dados somente apds o Projeto de Pesquisa ser aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos.

2- Obedecerem as disposicdes éticas de proteger os participantes da pesquisa, garantindo-lhes o
maximo de beneficios e 0 minimo de riscos.

3- Assegurarem a privacidade das pessoas citadas nos documentos institucionais e/ou contatadas
diretamente, de modo a proteger suas imagens, bem como garantem que ndo utilizardo as
informacdes coletadas em prejuizo dessas pessoas e/ou da instituicdo, respeitando deste modo as
Diretrizes Eticas da Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, nos termos estabelecidos na Resolucéo
CNS N° 466/2012, e obedecendo as disposicdes legais estabelecidas na Constituicdo Federal
Brasileira, artigo 5°, incisos X e XIV e no Novo Cédigo Civil, artigo 20.

4- A pesquisa serd realizada somente ap6s assinatura do TCLE - Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, pelo voluntério ou responsavel

Lavras, _ de novembro de 2022

(assinatura do responsavel institucional
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APENDICE | - QUESTOES NORTEADORAS

Conte-me um pouco sobre vocé... (quem &, o que gosta de fazer, como € o seu dia-a-dia).

Conte-me sobre sua familia... (quem sdo seus membros e o que cada um deles faz, quem
mora na sua casa, como é a relacdo entre vocés).

Como é o seu dia-a-dia na sua casa e com a sua familia?

Vocé tem um(a) irmao(irm&) com necessidades especiais de saide? Conte-me um pouco
sobre ele...

Conte-me como tem sido sua vida desde que seu(sua) irmédo(irma) ficou doente?
Como € sua relagdo com seu(sua) irmdo(irmd) com necessidades especiais de satde?

Como é para vocé ter um irm&o(irmé&) assim?



APENDICE Il — LINK DE ACESSO AO FORMULARIO VIRTUAL

https://forms.gle/W8LoeRGmFx6uQvLg8
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APENDICE Ill1- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AO
RESPONSAVEL - TCLE

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- Folha 1

Titulo de estudo: EXPERIENCIAS DE IRMAOS DE CRIANCAS/ADOLESCENTES COM
NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

Pesquisador(es) responsavel(is): [ KGTcTcTcNKG
Instituicdo/Departamento: Curso de Enfermagem
Endereco postal:
Endereco eletrénico:
Telefone pessoal para contato:
Telefone institucional para contato:
Local da coleta de dados: Coleta de dados virtual ou em local de preferéncia do participante

Prezado(a) Senhor(a):

Seu(sua) filho(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa de forma totalmente voluntaria.
Antes de concordar na participacdo dele nesta pesquisa, € muito importante que compreenda as
informacdes e instrucdes contidas neste documento.

Os pesquisadores deverdo responder todas as suas dividas antes que o(a) Senhor(a) decida
participar.

Para participar deste estudo o (a) Senhor(a) e Seu(sua) filho(a) ndo terdo nenhum custo, nem
receberdo qualquer vantagem financeira.

O(A) Senhor(a) tem direito de retirar a sua autorizacdo para que seu(sua) filho(a) participe na
pesquisa a qualquer momento, sem nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha
direito, ndo acarretando qualquer penalidade ou modificacdo na forma que é atendido pelo
pesquisador.

O(A) Senhor(a) e seu(sua) filho(a) tem direito a indenizacdo por parte dos pesquisadores e da
instituicdo envolvida nas diferentes fases da pesquisa por eventuais danos decorrentes da
participacdo nessa pesquisa, conforme a Resolucédo 466/2012, item IV.3-h.

Objetivo do estudo: Conhecer a experiéncia de irmdos de criancas e adolescentes com
necessidades especiais de saude.

Justificativa do estudo: este estudo justifica-se na importancia que sejam desenvolvidas pesquisas
direcionas aos irmdos das criancas com necessidades especiais de salde, quais sdo suas
experiéncias e necessidades.

Procedimentos: a participacdo de seu(sua) filno(a) nesta pesquisa consistira em responder a
entrevistas individuais, que poderao ser online ou presenciais, além de realizar desenhos caso ele
aceite conforme sua preferéncia e de s seu(sua) filho(a) e serdo gravadas ap0s sua permissao.

Beneficios. Esta pesquisa trara maior conhecimento sobre o tema abordado, sem beneficio direto
para voceés.
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Riscos. Sabemos que a doenca e os cuidados de uma crianca s@o delicados e que falar sobre isso
pode ser dificil para seu(sua) filho(a) e pode trazer lembrancas de situacGes ou momentos tristes, e
este pode ser um risco por participar desta pesquisa. Caso isso ocorra, poderemos interromper a
entrevista e continuar depois, se preferir. Nesse momento, estaremos prontos para ouvir e apoiar,
além de esclarecer suas duvidas ao final da nossa conversa.

Sigilo. As informacGes que o(a) Senhor(a) nos passar serdo utilizadas somente para esta pesquisa.
O nome de vocés ndo ird aparecer e se seu(sua) filho(a) ndo quiser responder a alguma pergunta,
ndo havera problema algum.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Folha - 2
Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera
arquivada com o pesquisador responsavel e a outra serd fornecida ao(a) Senhor(a).
O sujeito de pesquisa ou seu representante, quando for o caso, o orientador € 0
pesquisador responsavel, deverdo rubricar todas as folhas, apondo sua assinatura na ultima pagina
do referido Termo.

Eu, , portador do documento de Identidade
fui informado(a) dos objetivos do estudo “EXPERIENCIAS DE IRMAOS
DE CRIANCAS/ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SA UDE” de maneira

clara e detalhada e esclareci minhas ddvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas

informacdes e modificar minha deciséo de participar se assim o desejar. Declaro que autorizo a

participacdo do meu filho(a) nesse estudo, desde que
ele(a) também esteja de acordo. Recebi uma copia deste termo de consentimento livre e esclarecido

e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Lavras, de de 20

Assinatura do Orientador:

Assinatura do Pesquisador Responsavel:



Sujeito da Pesquisa/Representante Legal:

(Nome e CPF)

Contato do CEP:

. 0o
Telefax: [N
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APENDICE IV- TERMO DE ASSENTIMENTO IRMAOS

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa EXPERIENCIAS DE IRMAOS DE CRINCAS E
ADOLESCENTES ESPECIAS DE SAUDE. Seus pais permitiram que vocé participe. Queremos conhecer
a sua experiéncia como irmdo de uma crianca e adolescente com necessidades especiais de saude. As
criancas e adolescentes que irdo participar dessa pesquisa tém entre 8 e 18 anos de idade. VVocé ndo precisa
participar da pesquisa se ndo quiser, é um direito seu, ndo terd nenhum problema se desistir. A pesquisa sera
feita por videochamada ou pessoalmente, em um lugar que vocé escolher. Para isso, faremos algumas
perguntas além de pedir para que desenhe e vocé podera responder como se sentir a vontade. Estaremos
gravando nossa conversa, se vocé concordar. Vocé ndo receberd nenhum presente ou dinheiro por aceitar
participar, mas acreditamos que suas respostas nos ajudardo a conhecer melhor a experiéncia de irméaos e
ajuda-los futuramente. Ninguém sabera que vocé estd participando da pesquisa, ndo falaremos a outras
pessoas, nem daremos a estranhos as informagdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser
publicados, mas sem identificar as pessoas que participaram da pesquisa. Quando terminarmos a pesquisa
iremos publica-la. Se vocé tiver alguma davida, vocé pode me perguntar. Eu escrevi o telefone na parte de

cima desse texto.

Eu aceito participar da pesquisa EXPERIENCIAS DE
IRMAOS DE CRIANCAS/ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAS DE SAUDE que tem

o/s objetivo conhecer a experiéncia de irmdos de criangas e adolescentes com necessidades especiais de

saude. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e
participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir que ninguém vai ficar furioso. Os
pesquisadores tiraram minhas ddvidas e conversaram com 0s meus responsaveis. Recebi uma cépia deste

termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Lavras, de de

Assinatura do menor

Assinatura do(a) pesquisador(a)

Assinatura do (a) coordenador(a) da pesquisa



APENDICE V- QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO SOCICULTURAL

Dados Gerais

Datada Coleta: _ / /
Local da entrevista:
NO:

Horério de inicio:
Horario de término:
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Ok 0w E

Dados do irmao:

Data de nascimento: __ /_ /
Sexo: () feminino ( ) masculino
Escolaridade (Estuda em qual série)?

Trabalha? ( ) Sim ( ) Nao Com o que?

Procedéncia (cidade)

© oo N

Dados da CRIANES:

Data de nascimento: __ /__ /
Sexo: () feminino ( ) masculino
Diagnostico principal (prontuario)

Data do diagndstico:_ / [/

. A crianca estuda? ( ) Nao ( )Sim- () Escola regular ( ) Outro:

11.
12.
13.
14.

Dados da familia:

Quantas pessoas moram na sua casa?

Quem sdo elas?
Quem trabalha?
Com o que?




APENDICE VI- DESENHOS DA COLETA DE DADOS

Figura 1

Fonte: Arquivos do participante 1 (14 anos)

Figura 2

Fonte: Arquivos do participante 2 (11 anos)
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Figura 3

Fonte: Arquivos do participante 3 (17 anos)

Figura 4

Fonte: Arquivos do participante 4 (9 anos)



Figura 5

Arquivos do participante 5 (15 anos)

Figura 6

Fonte: Arquivos do participante 6 (15 anos)
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Figura 7

Fonte: Arquivos do participante 7 (10 anos)

Figura 8

Fonte: Arquivos do participante 8 (14 anos)
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Figura 9

Fonte: Arquivos do participante 9 (9 anos)
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